I et helhetlig perspektiv. Hvordan ivareta pårørende til hjemmeboende med diagnosen demens? by Syljeset Skjørvold, Heidi
VID Vitenskapelige høgskole 
 
 
 
 
I et helhetlig perspektiv 
Hvordan ivareta pårørende til hjemmeboende med diagnosen demens? 
 
 
Kandidatnummer: 2 
VID vitenskapelig høgskole 
Campus Haraldsplass 
 
Fordypningsoppgave 
Videreutdanning i Avansert gerontologi  
Kull: AG 2016/2017, heltid 
 
Antall ord: 8787 
24.04.2017 
 
 Obligatorisk erklæring 
Kandidatnummer: 2 
Navn på studiet: Avansert gerontologi 
Navn på eksamen: 15Emned-2 AG, Fordypningsoppgave 
Innleveringsfrist: 24.04.17 
Antall ord: 8787 
 
Eksempler på fusk i forbindelse med oppgaver og hjemmeeksamener: 
 gjengivelse av stoff/materiale hentet fra lærebøker, andre fagbøker, tidsskrifter, egne eller 
andres oppgaver osv. som er framstilt uten kildehenvisning og klar markering av at det er sitater  
 besvarelse eller tekst som er hentet fra internett og utgitt som egen besvarelse  
 besvarelse som i sin helhet er brukt av studenten ved en tidligere eksamen  
 besvarelse som er brukt av en annen person ved en tidligere eksamen  
 besvarelse som er utarbeidet av en annen person for studenten  
 innlevert arbeid av praktisk eller kunstnerisk art som er laget av andre enn studenten selv  
 samarbeid som fører til at en besvarelse i det alt vesentlige er lik en annen besvarelse til samme 
eksamen der det kreves individuelle besvarelser 
 
Retningslinjer om fusk finner du her:  
 lov 1. april 2005 nr. 15 om universiteter og høyskoler § 4-7 og § 4-8  
 forskrift 11. desember 2015 nr. 1665 om opptak, studier, eksamen og grader ved VID 
vitenskapelige høgskole § 30 
 retningslinjer for behandling av fusk eller forsøk på fusk ved VID vitenskapelig høgskole fastsatt 
18. desember 2015.  
  
 
Ved å signere med kandidatnummer erklærer jeg å være kjent med VID vitenskapelige høgskoles 
retningslinjer om plagiering og fusk, og at min besvarelse er i samsvar med disse bestemmelsene. 
 
Kandidatnummer:__________2___________ 
 
 
Fagoppgaven/Fordypningsoppgaver/Prosjektplaner med karakteren A: 
Jeg samtykker i at min oppgave publiseres i VID vitenskapelig høgskole åpne elektroniske arkiv (VID 
OPEN): 
Sett kryss    Ja: ☒  Nei: ☐ 
 
Sammendrag  
 
Tittel: I et helhetlig perspektiv - Hvordan ivareta pårørende til hjemmeboende med diagnosen 
demens? 
 
Hensikt: Se på hvordan helsepersonell i hjemmesykepleien kan bli mer oppmerksomme på 
pårørende til demente. Hvordan skape gode relasjoner og samarbeid rundt og med den 
demenssyke, slik at de kan bo hjemme lenger ved hjelp av pårørende.  
 
Problemstilling: Hvordan ivareta pårørende til hjemmeboende med diagnosen demens? 
 
Metode: Litteraturstudie med systematisk tilnærming. 
 
Hovedfunn: Forskningen setter fokus på samarbeid mellom helsepersonell, pårørende og 
demensrammede. Ved å identifisere risikofaktorer hos hver enkelt familie kan man bedre 
skreddersy et tilbud som inneholder kontinuitet, avlastning for pårørende og som inneholder god 
tjenestekvalitet. Med god kommunikasjon og informasjon om demenssykdom kan man forme en 
plan som fungerer for alle parter mens personen med demens bor hjemme.  
 
Konklusjon: Individuelt tilpasset pleie for demensrammede, sammen med informasjon og 
veiledning for pårørende synes å være viktige faktorer for å kunne ta vare på pårørende til 
hjemmeboende personer med demens.  
 
Nøkkelord: Demens, pårørende, hjemmeboende, tiltak, informasjon 
 
  
Summary  
 
Title: A comprehensive perspective - How to take care of family caregivers to people with 
dementia living at home? 
 
Purpose: How nursing staff can be more aware of informal carers in homebased care for people 
with dementia. To create good relations and cooperation with family caregivers so the person 
with dementia can stay at home for an extended period of time.  
 
Topic question: How to take care of family caregivers to people with dementia living at home? 
 
Method: Literature review with a systematic approach. 
 
Findings: The research focuses on relationships between health professionals, carers and people 
suffering from dementia. By identifying risk factors in each family individually, health 
professionals can offer personalised care that includes continuity, respite for carers and good 
quality of service. Respectable communication and information about dementia can structure a 
plan who works for all involved parts while the person with dementia living at home. 
 
Conclusion: Individually customized care for people with dementia, along with information and 
guidance for family members seem to be important factors in order to take care of people with 
dementia living at home. 
 
Key words: Dementia, family members, living at home, intervention, information 
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1.0  INNLEDNING 
Forekomsten av demens øker i takt med stigende alder. I Norge i dag har vi en høy og stadig 
økende gjennomsnittlig levealder. I Demensplan 2020 anslås det at 77 000 personer lever med en 
demensdiagnose i Norge. Det påpekes at Norge, i likhet med mange andre land, har et betydelig 
antall personer med demenssykdom som ikke har fått diagnose, noe som gjør at estimatet trolig er 
for lavt. Ca. 40 % av hjemmeboende pasienter over 70 år og som mottar hjemmetjenester har en 
demenssykdom (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015, s. 18).   
 
Demens angår mange enkeltindivider, par og familier. En stor andel av de som blir rammet av 
demens bor sammen med ektefelle/samboer, eller har annen nær familie som pårørende. Hvordan 
pårørende opplever forandringer som skjer ved demensutvikling, og hvordan de opplever den nye 
situasjonen er viktige observasjoner for helsepersonell. Jeg har gjort meg mange tanker i løpet av 
årene som sykepleier om hvor ømtålig kommunikasjon kan være med denne gruppen pasienter og 
pårørende. Jeg ønsker med denne oppgaven å sette fokus på hvordan helsepersonell i 
hjemmesykepleien kan bli mer oppmerksomme på pårørende, og hvordan skape gode relasjoner 
og samarbeid rundt og med den demenssyke. 
 
1.1 Hva er demens? 
Demens er et syndrom, det vil si en fellesbetegnelse på en tilstand som kan være forårsaket av 
ulike organiske sykdommer. Kjennetegnene er kronisk og irreversibel kognitiv svikt, sviktende 
evner til å gjennomføre dagligdagse aktiviteter på en tilfredsstillende måte sammenlignet med 
tidligere og endret sosial atferd. Redusert hukommelse skal alltid være tilstede for at diagnosen 
demens skal kunne brukes, og den sviktende evnen til å gjennomføre dagligdagse aktiviteter må 
være knyttet til hukommelsessvikten. Det skal i tillegg utelukkes at tilstanden ikke skyldes for 
eksempel delirium eller medikamentbivirkninger, men kunne påvise eller anta at det ligger en 
organisk sykdom i hjernen som årsak (Engedal og Haugen, 2005, s. 17).  
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Mange forskjellige sykdommer kan forårsake utvikling av demens. Den mest vanlige formen for 
demens, og som utgjør 60-70 % av alle tilfellene er Alzheimers sykdom. Deretter følger vaskulær 
demens, demens med levylegemer, frontotemporalldemens og alkoholisk demens. Medikamentell 
behandling og støtte fra helsevesen vil variere ut i fra demenstype og diagnosetidspunkt. Demens 
gir kognitive, psykiske og motoriske symptomer. Demens blir på folkemunne ofte forbundet med 
utelukkende kognitiv svikt. At demensdiagnosen ofte innbefatter ikke-kognitive mentale 
symptomer er viktig å tenke på. Det kan for eksempel være depresjon, angst, endret spiseatferd, 
vrangforestillinger, apati, personlighetsendringer og døgnrytmeforstyrrelser for å nevne noen 
(Wyller, 2015, s. 286-287) 
 
1.2 Konsekvenser for fremtiden 
I følge Engedal og Haugen (2016, s. 15) tilsier prognosene at antallet demenssyke kommer til å 
stige i takt med økende gjennomsnittsalder. Det finnes i dag ingen kur for demenssykdom, men 
det finnes medikamenter som kan bremse utviklingen avhengig av hvor i forløpet sykdommen 
blir oppdaget. Selv om de hjemmebaserte tjenestene de siste årene har blitt utvidet og tilbyr flere 
tjenester enn før, klarer den ikke gi god nok omsorg til personer med alvorlig demens som bor i 
egen bolig. Norge er et land i stadig utvikling, slik vårt samfunn er i dag kan man ikke forvente at 
kvinner og menn i arbeidsdyktig alder er hjemme for å stelle for et sykt familiemedlem. Det er 
derfor viktig at det stadig utvikles og utprøves tiltak for å bedre omsorgen som gis demenssyke. 
Noe av det viktigste helsepersonell bidrar med er tilrettelegging i hverdagen, slik at pasienten kan 
oppleve god livskvalitet og kan fungere i dagliglivet (Engedal og Haugen, 2005, s. 26-27).  
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1.3 Problemstilling 
Hvordan ivareta pårørende til hjemmeboende med diagnosen demens? 
Jeg vil ikke skille de ulike formene for demenssykdom i denne oppgaven, da problemstillingen 
synes å gjelde alle pårørende til demensrammede til tross for ulike utviklingsforløp. Pårørende vil 
i denne oppgaven bli omtalt som den personen som bor sammen med eller som har ansvaret for 
oppfølging av den demenssyke i hverdagen, gjerne kalt de nærmeste pårørende. 
Hjemmeboende vil jeg i denne oppgaven forstå som personer som bor i eget hus eller leilighet. 
Herunder også omsorgsbolig uten bemanning. Personer som har adresse på ulike institusjoner og 
som har fast personale vil ikke komme under denne oppgaven.  
Helsepersonell vil i denne oppgaven vil omfatte alle de som er ansatt i hjemmesykepleien. Det 
være seg de med utdannelse, som er under utdanning eller assistenter. 
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2.0 TEORI  
2.1 Hvem er den pårørende? 
I følge Pasient- og brukerrettighetsloven (1999, §1-3, b) er pårørende den personen(e) som 
pasienten oppgir som nærmeste pårørende. Er pasienten ute av stand til å oppgi et navn, skal den 
som i størst utstrekning har hatt varig og løpende kontakt med pasienten oppnevnes som 
nærmeste pårørende.  
 
Begrepet pårørende er opprinnelig knyttet til familiemedlemmer eller nære slektninger. I dagens 
samfunn er familiesammensetningene på mange måter annerledes enn før. Andelen mennesker 
som lever alene og som er barnløse har økt. Slike faktorer påvirker vår forståelse av hvem som er 
og hvem som kan være nærmeste pårørende. I dag vet vi at de fleste pårørende til personer med 
demens i hovedsak er et nært familiemedlem som bor sammen med eller som har ansvaret for 
oppfølging i hverdagen. (Bruvik, 2016, s. 175).  
 
2.2 Pårørendebelastning 
I følge Jakobsen og Homelien (2012, s. 33) kan det å være pårørende til en person som får 
demens påvirke hele livssituasjonen. Rollene i familien forandres og demenssykdommen blir 
styrende for det som skal skje eller planlegges og hva som er gjennomførbart. Pårørendes rolle og 
innsats i hjemmet har stor betydning for livskvaliteten til personer for demenssykdom, og for 
ressursene samfunnet bruker. 
 
I følge Bruvik (2016, s. 177) er pårørende ofte alene om å gi demenssyke hjelp tidig i 
sykdomsforløpet, mens kommunehelsetjenesten kommer inn på et senere tidspunkt i form av 
praktisk bistand og hjemmesykepleie. Sammenlignet med pårørende til andre kronisk syke, vil 
pårørende til personer med demens bidra til flere aktiviteter i dagliglivet. I tillegg ivaretar 
pårørende i større grad den sykes interesser ved å være talsmann i juridiske og økonomiske 
spørsmål. Et annet særtrekk som kjennetegner denne gruppen pårørende er varigheten av 
omsorgsoppgavene.  
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Bruvik (2016, s. 185) bruker begrepet belastning som en samlet beskrivelse av de fysiske, 
psykiske og sosiale konsekvensene av pårørenderollen. Det kan være fysisk og ikke minst 
psykisk tungt å ha mye ansvar for demensrammedes velbefinnende. Det kan være trist å oppleve 
at man ikke lenger kan dele aktiviteter og tanker som før og stressende å bli så sterkt bundet til 
hjemmet at en ikke kan komme seg ut og delta i et sosialt liv som før. I fasen der den 
demensrammede klarer å skjule symptomene, kan pårørende erfare at omgivelsene mistenker 
dem for å overdramatisere problemene og gi et galt bilde av den syke. Det kan føre til 
selvbebreidelser, dårlig samvittighet og depresjon (Ingebretsen og Solem, 2002, s. 133). 
 
Mange pårørende bekymrer seg for framtida og har få eller ingen kunnskaper om hvordan 
demenssykdom utvikler seg. De kan også bekymre om de vil få nødvendig og nok hjelp fra 
kommunehelsetjenesten. En pårørende som bor i samme bolig kan i noen tilfeller gi opp mot 
nærmest døgnkontinuerlig hjelp, pleie, tilrettelegging og oppfølging. I disse tilfellene kan det 
oppleves som en ekstra belastning når det offentlige hjelpeapparatet ikke kan gi god nok 
individuell pleie og det kommer mange forskjellige pleiere, gjerne opptil flere ganger om dagen. 
Det er viktig at hele familien involveres og informeres om pasientens sykdom. I de familiene det 
er flere familiemedlemmer som kan dele på omsorgsoppgavene kan man i større grad unngå 
misforståelser i forhold til pleiebehov (Engedal og Haugen 2005, s 335-336). 
 
2.2.1 Psykiske konsekvenser 
Å være pårørende til et menneske som lider av demens er utfordrende og krevende. Mange 
pårørende opplever at mye tid og oppmerksomhet går med til oppfølging av den syke. Resultatet 
kan være at de setter til side egne behov for følelsesmessig støtte og hjelp til avlastning.  
(Engedal og Haugen 2016, s. 329-334). 
 
At noen som står deg nær får demens kan oppleves som vanskelig og sårt, da spesielt tiden før 
diagnosen blir satt. Denne tiden kan preges av uro og bekymring for hva som er galt. Opplevelse 
av tapt fellesskap, praktiske bidrag i dagliglivet og av egen frihet kan medføre reaksjoner som 
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sorg, motløshet og depresjon. Typiske reaksjoner på tap og omstillinger er at følelsene veksler og 
at det er snakk om ulike former for tilpasning (Ingebretsen og Solem, 2002, 133).  
 
For helsepersonell betyr det at man skal være oppmerksomme på alle reaksjonsmønstre hos 
pårørende. Noen mennesker har lettere for å påta seg omsorgsoppgaver enn andre. Der noen 
pårørende føler det naturlig og meningsfullt å ha denne rollen, kan andre være usikre og oppleve 
relasjonen som vanskelig. Personlige egenskaper, type demenssykdom og hvordan den 
demensrammede mestrer å leve med sykdommen er av betydning for hvordan pårørende opplever 
rollen som omsorgsgiver (Bruvik, 2016, s. 181).  
Tap av roller, relasjon, kontroll og personlig frihet hos pårørende til demensrammede kan knyttes 
til sorg. I følge Jakobsen og Homelien (2012, s. 53) handler sorg om å miste noe vesentlig. Å 
erkjenne at noen som står deg nær med tiden vil oppføre seg annerledes og ikke kunne ta egne 
beslutninger, kan gi en følelse av tristhet og sorg. Det å miste en person til sykdom krever mye 
krefter og pågangsmot. Ved å bruke mye krefter på den syke er faren for at man skyver egen 
sorg, uro og bekymring til side og øker risikoen for utvikling av depresjon. Depresjon og sorg er 
tett forbundet med hverandre. Å skulle gi omsorg til et annet menneske når man selv er deprimert 
eller i en sorgprosess kan være krevende. Det er derfor viktig at helsepersonell tar hensyn til og 
har oppdatert kunnskap om hvordan pårørende har det i hverdagen. Det er viktig å forebygge, 
fange opp og identifisere tegn på depresjon hos pårørende, slik at de får et adekvat tilbud om 
støtte og behandling (Bruvik, 2016, s. 187-188).  
 
2.2.2 Fysiske konsekvenser 
Bruvik (2016, s. 186) skriver at pårørende har økt risiko for å få fysiske helseplager 
sammenlignet med de som ikke er pårørende. Det kan være redusert immunforsvar, økt 
forekomst av hjerte og karsykdom, samt nyresvikt og redusert sårtilheling. Disse plagene kan 
settes i sammenheng med økt stress, søvnmangel og redusert søvnkvalitet. Alder er også av stor 
betydning med tanke på at omsorgspersonen kan ha egne helseproblemer og av den grunn mindre 
krefter og overskudd.  
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2.2.3 Sosiale konsekvenser 
Noen demensrammede fungerer godt i sosiale sammenhenger, uavhengig om de er sammen med 
en pårørende eller alene. Andre kan bli mer forvirret, ha problemer med å orientere seg og blir 
fortvilet og stresset. Demens kan føre med seg atferdsendringer som gjør det vanskelig å være 
sammen med andre og språkproblemer kan gi utfordringer i kommunikasjon. På grunn av 
bekymring for den sykes evne til å klare seg alene hjemme velger mange pårørende å være 
hjemme/holde seg i nærheten i tilfelle noe skjer. Mange pårørende bruker i tillegg så mye av sin 
energi på å bistå den syke i ADL at de blir utslitt og mangler krefter til å være sosiale selv. For 
mange kan det være vanskelig å innlemme andre i familien eller venner, i frykt for å ikke møte 
forståelse eller å være til bry og de trekker seg tilbake fra det sosiale (Bruvik, 2016, s. 188-189).  
 
2.3 Å bli sett og hørt 
Å bli sett og hørt som omsorgsgiver er for mange pårørende viktig. Mange pårørende savner å 
blir sett av helsepersonell og føler jobben de gjør ikke blir verdsatt. Ved å se og anerkjenne den 
jobben pårørende utfører kan helsepersonell uttrykke hvilken betydningsfull ressurs de utgjør. 
Det er viktig å huske på at mange demenssyke ikke kunne bodd hjemme, hvis det ikke hadde 
vært for pårørendes støtte og hjelp. Å kunne diskutere og drøfte daglige utfordringer og 
bekymringer med en faglært person kan være en lettelse for mange. Helsepersonell kan gi råd og 
støtte pårørende i handlingsvalg. Det å ha en god dialog med helsepersonell kan ha positiv 
innvirkning på håndtering av livssituasjon og de utfordringer som måtte komme. Ideelt sett burde 
alle som får en demensdiagnose få en kontaktperson i hjemmesykepleien å forholde seg til, en 
person som kunne koordinere de tjenestene sammen med fastlegen. Det ville skapt en trygghet og 
et mer oversiktlig bilde for alle de involverte (Jakobsen og Homelien, 2011, s. 109-113.) 
 
For pårørende, da særlig ektefeller, kan det være vanskelig å tilpasse seg samlivet med et 
menneske som blir tiltagende mer tilbaketrukket, forvirret og som blir fremmed for dem. I verste 
fall kan demensen utvikle seg til en tilstand der vedkommende ikke gjenkjenner for eksempel 
ektefellen eller barna, og mister evnen til å utføre dagligdagse gjøremål som å spise og gå på 
toalettet. Pleie av demenssyke blir i disse tilfellene kronisk og svært belastende. Til tross for at 
8 
 
det i mange tilfeller er stor pleietyngde for pårørende, strekker de seg langt for at den syke skal få 
være hjemme. De fokuserer på gode minner, er tålmodige og behandler den syke med respekt for 
å opprettholde det tidligere forholdet lengst mulig (Heap, 2012, s. 241-243).  
 
Ved å ta del i historien de pårørende forteller kan helsepersonell lettere forstå og bruke dette 
aktivt i kommunikasjonen. Man skal være observant i forhold til ordsammensetning, 
stemmebruk, pauser og andre kroppslige uttrykk. Innholdet i historien og måten den blir 
formidlet på, er en helhet som ikke skal deles opp når man gir tilbakemelding. Helsepersonell 
skal være forsiktige med å definere og tolke pårørendes reaksjoner. Det er viktig å være åpen, 
vise forståelse og bekrefte det som blir fortalt. Ved å vise bekreftelse for den fortalte historien 
kan man etablere tillitt. For å kunne utvikle et godt samarbeidsforhold med pårørende er tillitt 
helt essensielt. For å skape en god dialog fra første stund er det avgjørende å møte til samtale uten 
ferdige løsninger, men med åpenhet og interesse for historien. På den måten kan pårørende 
komme med forslag og tanker rundt videre forløp, og aktivt delta i planene som legges for 
framtida (Jensen og Ulleberg, 2015, s. 259-264). 
 
2.4 Tilbud til hjemmeboende med demens og deres pårørende 
Demensplan 2020 (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015, s. 33-47) ønsker at alle som får en 
demensdiagnose skal gis muligheten til å kunne bo hjemme lengst mulig og kunne motta 
individuelt tilpassede tjenester. Det er en utfordring å skulle tilpasse tjenesten slik at både den 
demente og pårørende føler seg trygge. Planen understreker hvor viktig det er at kommunene har 
et hjemmetjenestetilbud og aktivitetstilbud til brukerne. Omsorgstjenesten må være oppmerksom 
på hva behovet er. For å kunne identifisere behovet er det viktig å bli kjent med 
tjenestemottakernes bakgrunn og situasjon, samt kunnskap om hva demens er og hvordan 
sykdommen utvikler seg.  
Ønsket til Helse- og omsorgsdepartementet er at alle som får en demensdiagnose og deres 
pårørende får oppfølging av praktisk, sosial og følelsesmessig karakter. Forslagene for å sikre 
denne oppfølgingen er blant annet individuell plan, dag- og aktivitetstilbud, avlastningsopphold 
på institusjon, pårørendeskoler, velferdsteknologi, samt økt samarbeid med frivillige. 
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Jakobsen og Homelien (2011, s. 113-114)  skriver at helsetjenesten må bli flinkere til å tilby 
individuelle samtaler og støtte. Alt for mange pårørende venter for lenge med å be om hjelp fra 
helsevesenet, også etter at diagnosen er stilt. Når målet er å kunne å kunne bo hjemme lengst 
mulig, er det viktig at helsetjenesten får følge opp den berørte familien i tiden fra diagnosen 
stilles og til hjemmesykepleien kommer inn i bildet. Det er viktig med et kontaktnett som 
pårørende kan henvende seg til. I mange tilfeller er dette fastlegen, men stadig flere kommuner 
oppretter demensteam. Demensteamet kan følge opp og tilrettelegge for den støtten og pleien 
som trengs.  
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3.0 METODE   
Opprinnelig ble ordet metode beskrevet som ”veien til målet”. For å finne veien til målet i en 
studie må man vite hva målet med studien er. Videre må man planlegge og få fastlagt innholdet 
slik at man kan ta gjennomtenkte valg underveis i skriveprosessen. Å velge et aktuelt tema og 
komme opp med en problemstilling er nødvendig før man velger metode for å gjennomføre 
studien (Kvale og Brinkmann, 2015, s. 140-141) 
 
Hensikten med en litteraturstudie er å søke seg fram til ny, relevant og kvalitetsvurdert forskning 
for å kunne svare på en selvvalgt problemstilling. Ved å gjennomføre en systematisk 
litteraturstudie identifiserer og søker man opp tilgjengelig litteratur på en gitt problemstilling, og 
lager en oversiktlig analyse om temaet. En av metodene man kan bruke for å sjekke kvaliteten på 
forskningen er å se på hvordan studien ble gjennomført. En god studie vil ha en beskrivelse av 
hvordan litteraturen har blitt søkt etter, hvordan kvaliteten ble evaluert og analyse av materialet. 
Videre skal resultatene presenteres og kritisk vurderes opp mot problemstillingen. Til slutt 
diskuteres resultatene og man kan komme med en anbefaling for praksisfeltet (Aveyard, 2014, s. 
2-4). 
 
Systematiske litteraturstudier er viktige da de søker etter sammenligning av litteratur og 
forskning. Oversiktsstudier er en sammenfatning og analyse av det materialet som er tilgjengelig 
på et tema. Det kommer stadig nye enkeltstudier og anbefalinger for praksis. Man kan ikke 
forvente at alle i helsevesenet skal klare å lese seg opp på mange forskjellige anbefalinger til 
enhver tid og implementere funnene i praksis. Systematiske litteraturstudier er betydningsfulle 
fordi de gir en kritisk analyse av flere beslektede studier og sammenfatter funnene. Ved å samle 
flere studier og lage en analyse er det mindre sjanse for at en studie lager et misledende bilde, 
fordi den kun er en av mange (Aveyard, 2014, s. 4).  
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3.1 Litteratursøk 
Det ble gjort systematiske søk med utgangspunkt fra helsebiblioteket.no. Jeg har benyttet 
anerkjente søkebaser som Cinahl, PubMed, Cochrane Library og SveMed+. Jeg har i hovedsak 
brukt boolsk søking for å fange opp aktuell kvalitativ og kvantitativ forskning. Søkeordene ble 
kombinert med AND og OR. Ordene har forandret seg noe underveis for å fange opp flere 
artikler. Søkene har blitt foretatt i en periode over flere måneder, fra desember 2016 til mars 
2017. Det finnes mye kvalitativ og kvantitativ forskning på pårørende og deres omsorgsbyrder. 
Allikevel har det vært utfordrende å finne gode artikler som kan hjelpe meg til å svare på 
problemstillingen. Jeg har begrenset søkene til fulltekst og at skal være publisert innenfor de siste 
fem-seks årene. Jeg har i tillegg gjort usystematiske søk i Google etter kildeanvisninger i 
artiklene jeg har funnet. Jeg gjorde også søk i Google og i databasene etter artikler jeg fant 
interessante i allerede utvalgte artikler. Dette førte til funn av fem artikler. Alle 
forskningsartiklene jeg har valgt å inkludere er publisert på engelsk. Fem av artiklene er skrevet 
av forskere fra Skandinavia. Jeg har inkludert sju enkeltstudier og seks systematiske 
oversiktsartikler. 
 
Søkeordene jeg har benyttet er: dementia, cognitive impairment, family members, relatives, 
resources, support, caregiver support, formal and family caregivers, home-based care, caregivers 
burden, family caregiver, family care.  
 
I tillegg til litteratursøk i databaser har jeg benyttet bøker fra pensum. Da de nasjonale faglige 
retningslinjene for demens ikke er ferdigstilt, men har vært ute på høring i skriveprosessen, har 
jeg benyttet meg av Demensplan 2020. Jeg har også lest Stortingsmeldinger og rapporter for å få 
et bedre innblikk i hva det jobbes med på området. Til slutt har jeg lest to skjønnlitterære bøker 
skrevet av og om demenssyke, om deres og pårørendes opplevelse av helsevesenet for å få 
inspirasjon til oppgaven.  
   
 
12 
 
3.2 Kritisk vurdering 
Hensikten med kritisk vurdering er å validere informasjonen som kommer fram i studien, 
studiens metodiske kvalitet, resultatene og overførbarheten til eget praksisfelt (Senter for 
kunnskapsbasertpraksis, 2012). Jeg har ønsket å bruke studier som kan gi nye og hensiktsmessige 
funn for å svare på problemstillingen. Jeg har ønsket å få med både bredde fra feltet i form av 
kvantitativ forskning og en dypere forståelse i form av kvalitativ forsking. Inklusjonskriteriene 
mine var at artiklene skulle si noe om pårørende til hjemmeboende demente, om hva som ble sett 
på som utfordringer for de pårørende og hva helsepersonell kunne bidra med og eventuelle tiltak. 
Jeg ekskluderte artikler som omhandlet personer på institusjon og som var eldre enn seks år. Alle 
inkluderte artikler ble kritisk vurdert ved hjelp av sjekklister fra Kunnskapssenteret (2014). 
Sjekklistene er utformet med kontrollspørsmål slik at arbeidet med å vurdere blir lettere. Det er 
utformet forskjellige sjekklister for de ulike forskningsdesignene. Utvelgelsesprosessen tok lang 
tid med flere runder søk. Jeg har sett på overskriften og deretter lest sammendraget. Om 
sammendraget ble oppfattet å være interessant til min problemstilling ble artikkelen lest i sin 
helhet og deretter inkludert eller ekskludert. Jeg har vurdert oppgavene ut fra gyldighet, 
metodebruk og om den var hensiktsmessig i forhold til det oppgaven skulle svare på, om 
forskerne stilte kritiske spørsmål til egen forskning og om studien var bygget opp på en 
oversiktlig måte. Jeg har også sett på om forskerne har brukt kildehenvisninger til litteratur når de 
diskutert funnene og om funnene kan overføres til min praksis. Artiklene jeg valgte er 
fagfellevurdert og publisert i velrennomerte tidsskrift. Fagfellevurdert betyr at artiklene er vurdert 
av andre eksperter på fagfeltet eller metoden som er benyttet. Målet med fagfellevurdering er å 
sørge for kvalitetssikring og anbefalinger for praksis (Polit og Beck, 2010, s.563).  
 
3.3 Metodekritikk 
Jeg opplever at jeg har funnet aktuell forskning. Det skal allikevel sies at min tolkning av 
engelskspråklige artikler kan være en begrensning. Min tolkning kan fravike fra det forskerne 
opprinnelig mente da jeg tillegger ordene en annen mening. Ordbok har vært flittig brukt under 
arbeidet med artiklene. Jeg har under hele prosessen vært bevist på å kreditere riktig person og 
henvise i teksten der det ikke er mine egne synspunkter og meninger.  
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4.0 RESULTAT 
4.1 Caregiver burden for informal caregivers of patients with dementia: A systematic 
review. 
Kvantitativ systematisk oversikt, inneholder tverrsnitt- og longitudinelle studier. Chiao mfl. 
(2015) ønsket å identifisere de grunnleggende faktorene som bidrar til omsorgsbyrde hos 
pårørende til hjemmeboende demente. Forskerne fant at problemer knyttet til den demenssykes 
atferd- og/eller psykologiske symptomer gav mest bekymringer og av de pårørende mer 
belastning i hverdagen. I tillegg spilte sosio-demografiske forhold inn på hvordan den pårørende 
opplevde omsorgsbyrden. Ved å identifisere alle faktorene kan man tilby bedre tjenester for 
avlaste pårørende og forbedre kvaliteten på pleien til den syke. Ved å gjennomføre disse grepene 
kan man avverge  tidlig innleggelse på sykehjem, ivareta pårørendes helse og redusere uheldige 
helseproblemer hos den demente. Økt undervisning til pårørende bør tilbys slik at de lettere kan 
forstå demenssykdommen og hvordan den utvikler seg. 
 
4.2 Self-efficacy and health-related quality of life in family carers of people with 
dementia: a systematic review 
Systematisk oversikt, inneholder studier av kvalitativ, kvantitativ og mix-metode design. Crellin 
mfl. (2014) har forsket på hvilken rolle troen på egen mestring spiller inn på helserelatert 
livskvalitet hos familieomsorgsgivere for personer med demens. Dette førte til utforming av en 
hypotetisk modell som ser på mestringstro og pårørendes helserelaterte livskvalitet. Modellen kan 
bidra til en bedre forståelse og tilpassing av omsorgsrollen og de individuelle forskjellene i hver 
familie. Forskerne viser til at pårørendes vurdering av stressfaktorer påvirkes av omstendighetene 
og av de ulike personenes karakteristika. Vurderingene ble gjort ut i fra positive og negative 
aspekter, og hvilke utfordringer den demenssyke sto ovenfor. Studien belyser behovet for 
utvikling av en gyldig og pålitelig målemetode for tro på egen mestring. Med tanke på at 
mestring kan påvirke evnen til å gi omsorg kan denne oversikten gi grunnlag for anbefalinger til 
praksisfeltet i forhold til pårørendeintervensjoner.  
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4.3 Interventions for caregivers of patiens with dementia 
Systematisk oversikt i kvantitativ design. Kun inkludert RCT-studier. Martin-Carrasco mfl. 
(2014) retter fokus mot effektiviteten i intervensjonsprogrammene som blir tilbudt pårørende til 
demenssyke. Studien har som formål å se på faktorer som kan redusere stress og omsorgsbyrden 
pårørende kan oppleve. Intervensjoner som skal redusere negative psykiske konsekvenser som 
kan opptre i forbindelse med omsorg over demenssyke varierer i form, innhold og resultater. Det 
er høy heterogenitet og ulikheter i resultatene, og derfor vanskelig å identifisere faktorer for 
effektivitet. Forskerne fant allikevel statistiske mål på at individualiserte intervensjoner gav gode 
resultater. Intervensjonsprogrammer kan gi fordeler og er klokt for å kunne redusere og forhindre 
psykisk stress hos pårørende.  
 
4.4 The effectiveness of interventions in supporting self-management of informal 
caregivers of people with dementia; a systematic meta review. 
Metaanalyse av tidligere kvantitative systematiske oversikter av ulikt design. Huis van der Velt 
mfl. (2014) setter fokus på at mestring og støttegrupper blir mer og mer viktig. 
Helsemyndighetene oppfordrer til å klare seg selv så lenge som mulig, men de fleste foretrekker 
også kontroll over eget liv og helse. Når man utvikler demenssykdom reduseres evnen til å ta 
ansvar for seg og mer av oppgavene tillegges pårørende ettersom sykdommen progredierer. Dette 
krever mye av de pårørende i tillegg til bekymringer for framtiden og det daglige byrden for 
omsorgsansvar. Utvikling av negative konsekvenser som psykiske plager hos den pårørende kan 
ha innvirkning på forholdet til personer med demens. Studiens hovedformål er å se på hvilke 
forskningsbaserte bevis det finnes for effektiviteten i de ulike intervensjonene for pårørende, samt 
hva som karakteriserte intervensjonen som var assosiert med best langsiktig effekt. 
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4.5 Dyadic interventions for community-dwelling people with dementia and their family 
caregivers: a systematic review 
Systematisk oversikt i kvantitativ design. Kun inkludert RCT-studier. Van`t Leven mfl. (2013) 
setter fokus på personer med demens og deres pårørende daglig må møte utfordringer i forhold til 
dagliglivets funksjoner og rolleendringer, og den negative innvirkningen dette kan ha på 
helsetilstanden. Studien tilbyr nye momenter om psykososiale programmer for ektefeller som 
involverer ansikt til ansikt kontakt mellom helsevesenet, demente og pårørende. Forskerne fant at 
psykososiale intervensjoner for både demensrammede og pårørende kan ha fordelaktig 
innvirkning på begge parter eller bare den ene. Ønsket var å finne effektive tiltak som fungerte 
for begge parter, men dataene ble for heterogene. Derimot kunne de si at programmer som rettet 
seg inn mot funksjonsproblemer var lovende, da særlig hjelpebehov og kompetanse, og kunne gi 
bedre livskvalitet for begge parter. Funn i studien tyder på at aktiv trening på ferdigheter og 
kommunikasjon hos både pårørende og demente vil gi positive effekter. Mer fokus på langsiktige 
intervensjoner, sammen med kortsiktige, vil være nødvendig for å kunne støtte ektefellene i 
dagliglivet.  
 
4.6 Coping strategies and psychological morbidity in family carers of people with 
dementia: A systematic review and meta-analysis. 
Kvantitativ systematisk oversikt, inkluderer tverrsnitt- og longitudinelle studier. Li mfl. (2011) 
har i sin oversiktsstudie utforsket forholdet mellom mestringsstrategier og psykisk sykdom hos 
pårørende for personer med demens og laget en metaanalyse. Analysen ble laget på bakgrunn av 
data om depresjon, angst og en miks av psykisk sykdom, samt kategorier av mestringsstrategier. 
Gjennom metaanalysen finner forskerne bevis for at dysfunksjonell mestring er moderat tilknyttet 
depresjon og angst. Forskerne peker på at dysfunksjonell mestring er normalt for alle til en viss 
grad, men dersom mestringsstrategiene er basert på aksept og søker emosjonell støtte er det i 
mindre grad forbundet med depresjon og angst. Foreløpig forskning tyder på at bruk av mer 
aksept, vise emosjonell støtte og bruke en løsningsbasert mestringsstrategi, i større grad fører til 
unngåelse av psykisk sykdom hos pårørende.  
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4.7 Successful collaboration in dementia care from the perspective of healthcare 
professionals and informal carers in Germany: results froma focus group study 
Kvalitativ studie med fokusgruppeintervjuer. I følge Stephan m.fl. (2015) har fokus på samarbeid 
mellom helsepersonell og pårørende,  samarbeid mellom helsepersonell som gruppe og hvordan 
helsesystemets ressurser er bygget opp. Helsepersonell og pårørende har sammenfallende 
oppfatninger om hva som kjennetegner godt samarbeid, men den første kontakten synes å være 
særlig vanskelig for begge parter. Helsepersonell opplevde vanskeligheter med tilnærming til den 
demenssyke og pårørende, og pårørende hadde problemer med det første skrittet og kontakte 
helsetjenesten. Bedre strategier for begge parter for oppnåelse av første kontakt med hverandre er 
nødvendig. En fast kontaktperson innenfor helsevesenet synes også viktig. Godt samarbeid innad 
helsepersonellgruppen bidrar til kontinuitet i tjenesten som tilbys. Forskernes funn tyder på at 
begrensinger i helsesystemet ved langsiktig pleie kan forhindre godt samarbeid, til tross for 
eksempelvis demensnettverk.  
 
4.8 Processes of user participation among formal and family caregivers in home-based 
care for persons with dementia.  
Kvalitativ studie med semistrukturerte intervjuer. Larsen mfl. (2015) undersøkte hvordan 
helsepersonell og pårørende opplever samarbeid når den demenssyke mottar hjelp fra 
hjemmesykepleien med fokus på brukermedvirkning. Begge parter anser brukermedvirkning som 
et felles gode, men i praksis forandrer pårørendes forståelse seg underveis i sykdomsutviklingen 
og når behovet for mer pleie oppstår. De politiske føringene for brukermedvirkning øker behovet 
for dialog i hver samhandling med pasienten. De største utfordringene som ble undersøkt i 
studien var forhandling om samtykke, megling om gjøremål og retten til å snakke på vegne av 
den syke. Posisjonen helsepersonell og pårørende inntar ovenfor personen med demens kan bidra 
eller hindre godt samarbeid. Forhandlinger med demensrammede kan sies å være fundamentet i 
god brukermedvirkning.  
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4.9 Continuity of home-based care for persons with dementia from formal and family 
caregivers’ perspective 
Kvalitativ, utforskende design med semistrukturerte intervju. Larsen mfl. (2016) forsker i denne 
studien på hvordan pårørende og helsepersonell opplever samarbeidet i hjemmebaserte tjenester, 
og om samarbeidet hindrer eller styrker kontinuiteten på pleien og bruken av individuell plan. 
Samarbeid mellom partene må utbedres. Helsepersonell må anerkjenne pårørende som 
omsorgsgiver for å oppnå bedre samarbeid. Utarbeidelse av en god individuell plan er 
tidkrevende og det er avgjørende at helsepersonell bruker den aktivt for å hindre tilfeldig pleie. 
Helsepersonell må være spesielt oppmerksomme på demensrammedes individuelle og 
psykososiale behov. Ved å benytte individuell plan kan pasientens behov dekkes bedre, og 
pårørende oppleve bedre kontinuitet på tjenesten som tilbys.  
 
4.10 Family caregivers experiences of formal care when caring for persons with dementia 
through the process of the disease 
Kvalitativ design med fokusgruppeintervju. Lethin mfl. (2016) ser på pårørendes erfaringer med 
helsepersonell gjennom de ulike stadiene av demenssykdommen. Forskerne fant fram til at hjelp 
tidlig i forløpet var nødvendig for å sikre individuell pleie gjennom alle fasene. Pårørende 
opplevde en overgang i sykdomsprosessen hovedsakelig gjennom tre vendepunkter; 
diagnosetidspunkt, erkjennelsen av hjelpebehov fra hjemmetjenesten for å ha pasienten hjemme 
og når den demente ble så syk at eneste alternativ var å flytte på sykehjem. Deltakerne i studien 
opplevde kontakten med hjemmetjenesten som reaktiv i forhold til deres behov, noe som var 
uheldig for den pårørende i overgangsfasene. Pårørende ønsket en proaktiv kontakt med 
hjemmetjenesten, og de den måten kunne levere alternativer for pleie og støtte tidlig i 
sykdomsprosessen.  
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4.11 The family’s experience and perception of phases and roles in the progression of 
dementia: An explorative, interview-based study 
Kvalitativ studie med semistrukturerte intervju. Clemmesen mfl. (2016) ønsket å utforske 
hvordan pårørende til personer med demenssykdom opplever utfordringer i hverdagen. I dette 
tilfellet hvordan pårørende opplevde å ta vare på en person med demens over tid. Ved å bruke en 
familie-orientert tilnærming identifiserte studien tre faser i demensprogresjonen. Et av 
hovedfunnene var at fasene ble opplevd forskjellig ut i fra hvilken rolle den pårørende har valgt å 
innta ovenfor den syke. Til tross for at studiens størrelse var liten identifiserte forskerne to 
forskjellige typer pårørende; den beskyttende og den bestemmende. Dette kunne påvirke hvordan 
pårørende håndterte de ulike utfordringene underveis. Anbefaling for praksisfeltet er at 
helsepersonell er oppmerksomme på hvordan pårørende opplever fasene og hvilken rolle de har 
inntatt. En slik oppmerksomhet kan bidra til bedre anerkjennelse av pårørendes ressurser.  
 
4.12 A phenomenological study of living with  a partner affected with dementia 
Kvalitativt design med dybdeintervju. Meyer mfl. (2015) beskriver ektefellers erfaring med å bo 
sammen med en demenssyk partner. Det med å leve med en demenssyk partner formet et 
omfattende tema med en hovedessens; Fra å leve i felleskap til å leve i ensomhet. Dette kunne 
igjen deles inn i tre kategorier som beskriver fenomenet; forandringer i partnerens oppførsel, 
forandringer i dagliglivet og en forandret framtid. Mange pårørende opplever at rollen som 
ektefelle hviskes ut og man inntar rollen som omsorgsperson i stedet. Helsepersonell bør kunne 
tilby informasjon og dele sin kunnskap om demens til pårørende på et tidlig stadium. 
Helsepersonell har også et stort ansvar i å møte familienes behov, og forsikre seg om at  alle 
partner tilfreds. 
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4.13 In the Information Age, do dementia caregivers get the information they need? Semi-
structured interviews to determine informal caregivers’ education needs, barriers and 
preferences 
Kvalitativ studie, semistrukturerte intervju. I følge Peterson mfl. (2016) er rollen som 
omsorgsgiver for en person med demens ofte forbundet med stor inngripen i dagliglivet, 
emosjonell og psykisk helse og økonomi. På tross av en positiv innfallsvinkel og gode 
mestringsstrategier som gjør opp for de negative konsekvensene, er dette en ekstrem vanskelig 
rolle da de færreste pårørende har erfaring med eller trening på området. Oppfølging av 
hjemmetjenesten og/eller fastlegen er ofte ikke god nok, da disse stadig har for liten tid til 
omfattende tjenester og opplysning til pårørende. Studien setter fokus på bedre forståelse av de 
komplekse, avgjørende faktorene som førte til at pårørende forsto at de trengte mer informasjon 
og undervisning. Å etablere et godt og mer hensiktsmessig forhold mellom pårørende og 
helseyteren er avgjørende for å kunne gi tidlig veiledning om støttetiltak og undervisning til 
pårørende.  
 
4.14 Sammenfatning 
Forskningen jeg har funnet fram til setter fokus på samarbeidet mellom pårørende og 
helsepersonell. Det kan være vanskelig for pårørende å opprette den første kontakten, mens 
helsepersonell strever med tilnærmingen mot familien. Helsepersonell må være like 
oppmerksomme på nonverbale uttrykk som verbale hos pårørende. Da særlig ved bytte av roller, 
for eksempel fra ektefelle til omsorgsperson. Pårørendes oppfattelse av kontroll i 
sykdomsprosessen kan være avgjørende for hvordan de håndterer hverdagen.  
 
Et godt samarbeid er fundamentet for anerkjennelse av den ressursen pårørende er, og for å skape 
bedre kontinuitet og individuelt tilpasset pleie for den syke. Samarbeid innad i 
helsepersonellgruppen synes også å stå sentralt for å kunne gi helhetlige, gode tjenester. 
Ressursbruk og oppbygging av helsetjenestene i de ulike landene/kommunene kan gi utslag i 
hvordan helsetjenestene blir utført. Forskningen retter et ansvar mot helsepersonell om å være 
oppdatert på kunnskap om demenssykdommer for å kunne undervise pårørende om forløp og 
utvikling av sykdommen. 
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Ved å identifisere risikofaktorer hos hver enkelt familie kan man bedre skreddersy et tilbud som 
inneholder kontinuitet, avlastning av pårørende og som inneholder god tjenestekvalitet. Det er 
viktig med brukermedvirkning for å kunne gi et tjenestetilbud som harmonerer med det familiene 
forventer. Pårørende ønsker en proaktiv tilnærming, slik at de ikke må kjempe og lete opp egnede 
tilbud på egenhånd. Ved god kommunikasjon og kompromisser kan man forme en plan som 
fungerer for alle parter mens den demensrammede bor hjemme.  
 
Forskningen tar for seg mange viktige temaer og kommer med forslag på implementeringer for 
praksisfeltet. Det er imidlertid få, gode observasjons- og longitudinelle studier på 
langtidseffektene som jeg klarer å finne fram til. Dette tror jeg delvis skyldes at disse studiene er 
dyre å finansiere, i tillegg til at noen av deltakerne dør underveis og dermed faller ut av studien. I 
longitudinelle studier er man i tillegg redd for at den som studeres påvirkes av gjentatt testing og 
undersøkelse.  
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5.0 DISKUSJON 
Formålet med denne oppgaven var å oppnå ny kunnskap og forståelse for hvordan pårørende kan 
ivaretas på en tilfredsstillende måte, når de har omsorgsansvaret for et familiemedlem med 
demens. Et fellestrekk for forskningen jeg har funnet er verdien av godt samspill mellom 
pårørende og helsepersonell, gjerne sammen med individuell tilpasset pleie.  
 
5.1 Innvirkning på dagliglivet 
Flere pårørende opplever ulike former for begrensninger i hverdagen. Å være omsorgsgiver for et 
dement familiemedlem kan ha stor innvirkning på dagliglivet, på sosialt plan og på egen helse. 
Dette bekreftes i flere studier. Meyer mfl. (2016, s. 27-28) beskriver situasjonen til ektefellen 
som en reise gjennom atferd-, hverdags- og framtidsendringer. Å leve med en demensrammet 
partner kan i mange tilfeller bety konstant forandring, følelsene kjører berg og dalbane og 
framtiden blir usikker for begge parter. Jeg tenker det er overførbart til alle som kan kalles nær 
pårørende. Dette harmonerer også med bekrivelsen til Jakobsen og Homelien (2016, s. 33); en 
demensdiagnose kan påvirke hele livssituasjonen til de involverte parter. Demensen blir styrende 
for hva som kan planlegges og hva som er gjennomførbart i hverdagen.   
 
Pårørende til demenssyke må ofte bidra til flere aktiviteter i dagliglivet. Clemmesen mfl. (2016, 
s. 8-14) har funnet fram til tre faser pårørende går i gjennom: Fra små endringer i hverdagen, til 
tilrettelegging i hverdagen og så til slutt tap av hverdagen. Pårørende blir utsatt for konstante 
endringer og utfordringer i dagliglivet gjennom hele sykdomsprosessen og ikke bare når den syke 
får diagnosen. Treningsprogrammer som retter seg inn mot funksjonsproblemer som hjelpebehov 
og kompetanse kan gi bedre livskvalitet for både pårørende og demensrammede i følge Van`t 
Leven mfl. (2013, s. 1599). Ved å tilby aktiv trening på ferdigheter og kommunikasjon hos begge 
parter vil det kunne gi positive effekter. Helsepersonell bør ha fokus på langsiktige intervensjoner 
sammen med kortsiktige for å kunne gi nødvendig støtte til pårørende i hverdagen. 
Jeg mener det er viktig å tenke på og anerkjenne den ofte omfattende jobben pårørende utgjør for 
den demensrammede. Min erfaring fra praksis er at mange demensrammede ikke kunnet bo 
hjemme, dersom pårørende nærmest døgnkontinuerlig gav hjelp og tilrettela dagene. For å kunne 
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etterkomme den demensrammedes økende behov for hjelp vil dette nødvendigvis gå på 
bekostning av den pårørendes egne behov og ønsker. Erfaringene mine støttes av Engedal og 
Haugen (2005, s. 335) som skriver om den ekstra belastningen det kan medføre når 
hjemmetjenesten ikke har godt nok tilpassede tjenester og det er mange forskjellige pleiere 
innom.  
 
5.2 Informasjonsflyt 
Mange pårørende opplever sprekker i kommunikasjonen med helsepersonell og føler de ikke får 
nok bekreftelse på at den jobben de gjør er verdifull. I følge Chiao mfl. (2015) bør pårørende 
tilbys økt undervisning for å lettere kunne forstå demenssykdommen og hvordan den utvikler seg. 
Meyer mfl. (2016) følger opp og mener informasjon og kunnskap bør bli tilbudt i tidlig fase av 
sykdommen, og at helsepersonell har det største ansvaret for å imøtekomme pårørendes behov og 
sørge for at alle parter er tilfredsstillende fornøyd. Jeg sier meg enig med Peterson mfl. (2016) at 
det er viktig å etablere et godt og hensiktsmessig forhold til pårørende for å kunne gi informasjon 
om støttetiltak og veiledning om demenssykdommen. Ideelt sett mener jeg at dette bør være 
normen for hvordan vi møter pårørende. Dessverre har jeg ofte sett i praksis at pårørende først tar 
kontakt når demenssykdommen er langt fremskreden og at informasjonen derfor kommer for 
sent.  
 
Peterson mfl. (2016, s. 8) sier; ”Pårørende vil ikke velge at deres nærmeste skal bli syke, men de 
kan velge å ta på seg rollen som omsorgsperson når det er nødvendig”. Pårørendes oppfatning av 
informasjonsflyt, barrierer og preferanser for å få hjelp til håndtering av hverdagen er viktig 
informasjon for helsepersonell. Debut av tidlige symptomer og tiden det tar før pårørende 
oppfatter og vedkjenner seg endringen kan ta lang tid. De må også få tid til å identifisere seg med 
en eventuell rolleendring og hva det vil si for framtiden. Mange pårørende har problemer med å 
sette ord på hva som kjennetegner endringene hos den demente. Jeg har opplevd at de tar på seg 
flere og flere oppgaver i takt med demensens progresjon, men at de slutt må be om hjelp fordi 
ansvaret blir fort stort å bære alene. Det er da helt vesentlig at pårørende vet hvor de kan 
henvende seg for å få den hjelpen de trenger. Peterson mfl. (2016, s. 9.10) fant at de fleste 
pårørende har et helhetsperspektiv av diagnose, medisinsk behandling og støttetiltak. Ved å  
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organisere informasjonen om diagnose/behandling, atferdshåndtering og hva hjemmetjenesten 
kan tilby sammen til en helhet, vil det kunne bli lettere for pårørende å innhente kunnskap. Slik 
helsevesenet er lagt opp i dag må man gjerne innom flere instanser for å få kjennskap til tilbud. 
Spesialisthelsetjeneste, fastlege og hjemmesykepleien for å nevne noen.  
 
I følge Lethin mfl. (2016, s.529-530) er det avgjørende at helsepersonell er imøtekommende og 
tilbyr tilpasset informasjon. Det er viktig for å kunne skape et tillittforhold. Pårørende ønsker i 
stor grad at helsepersonell er i forkant og kan komme opp med alternativer for pleie og støtte i 
sykdomsprosessen. Dette støttes av Peterson mfl. (2016, s.11) som etterlyser et mer effektivt 
samarbeid mellom pårørende og helsevesen for å kunne gi god og riktig støtte, samt undervisning 
om demens tidlig i forløpet. Erfaringsmessig mener jeg åpenhet fra begge parter er helt 
nødvendig for å komme fram til gode løsninger. Å finne det rette tidspunktet for å komme inn 
med støttetiltak kan være vanskelig å finne. Desto viktigere er det da å etablere god kontakt ved 
første møte.  
 
I Demensplan 2020 (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015, s. 29) fastslår helseministeren at en 
demensdiagnose altfor sjelden ledsages av kartlegging av eventuelle behov for oppfølging, slik at 
nødvendige tiltak kan iverksettes. For å iverksette en god oppfølging behøves god 
kommunikasjon og tett samhandling mellom hjemmesykepleien og fastlegene, samt 
spesialisthelsetjenesten. Stadig flere kommuner har sett behov for en fast kontaktperson som kan 
koordinere informasjon om hvilke tilbud som finnes, gi veiledning og støtte i krevende 
situasjoner. Denne personen som gjerne kalles demenskoordinator skal i tillegg til å følge opp 
den demensrammede, også følge opp pårørende og deres behov for samtale og råd. Min er 
erfaring med demenskoordinator/demensteam er at stillingene ofte blir for små. Det er for mange 
pasienter/pårørende som skal følges opp, tilbudene som gis skal tilpasses og tiden blir for 
begrenset per familie. Min mening er at kommunene har et stort ansvar for å etablere og 
opprettholde gode team. For å kunne ha et velfungerende demensteam må ressursene for å drive 
det være tilstede. Jeg mener også at dokumentasjon og videreformidling innad i hjemmetjenesten 
må være tilstede for å fange opp nye problemstillinger, slik at de kan tas tak i før problemet 
eskalerer. Det betyr at ansatte uansett profesjon eller uten utdanning må undervises i hva som er 
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viktig å observere og hva som er betydningsfullt å videreformidle til nestemann som kommer på 
jobb.  
5.3 Hva skal til for å bo hjemme lenger? 
Det er mye fokus i media på at dagens eldre vil bo hjemme lengst mulig og at helsevesenet skal 
tilrettelegge for at det blir en mulighet. Ved å tilrettelegge individuell pleie og støtte til pasient og 
pårørende skal dette skape trygghet i hjemmet. Ifølge Chiao mfl. (2015, s. 349) kan man ved  å 
identifisere risikofaktorer for omsorgsbyrde hos pårørende tilby bedre tjenester for avlastning og 
forbedre kvaliteten på pleien til demensrammede. Med helhetlige, målrettede tiltak kan man 
ivareta pårørendes helse og redusere uheldige helseproblemer hos personene med demens, og på 
den måten avverge tidlig overføring til sykehjem. Min erfaring fra hjemmetjenesten er at det er 
problemer med å skape gode rutiner for pasient og pårørende. Det er for mange pleiere innom fra 
uke til uke, vi tolker arbeidsoppdraget ulikt og det er forskjell i erfaring og evne til 
kommunikasjon. Et annen utfordring er at man i for liten grad kjenner til pasientens livshistorie. 
Jeg har altfor ofte hørt at pasienten er ”vanskelig” og at det er ”umulig” å få gjennomført for 
eksempel en dusj. Ved å kjenne til pasientens historie kan vi lete etter svar på hvorfor denne 
pasienten er ”vanskelig”. Har han eller hun opplevd noe skremmende som involverer vann eller 
kanskje personen ikke er vant med å dusje hver uke. Her er pårørende en viktig ressurs dersom 
personen med demens ikke kan svare selv. Min oppfatning er at vi kan bli mye flinkere til å 
benytte pårørendes kunnskap til bedre samarbeid.  
 
Foruten å gi pårørende anerkjennelse for den ressursen de utgjør og sikre god informasjonsflyt 
må man se på hvilke tiltak som kan gjøre hverdagen lettere for de pårørende. Det er forskjellige 
tiltak ettersom hva den pårørende synes er vanskelig. De ulike kommunene har forskjellige 
tilbud, avhengig av størrelse og økonomi. Mange kommuner mangler i dag et fullverdig tilbud til 
sine innbyggere. I Demensplan 2020 (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015, s 30-33) settes det 
fokus på betydningen av aktivitet. Pårørende ønsker et tilpasset og fleksibelt tilbud som 
tilrettelegges for den demenssyke basert på interesser og individuelle behov. Helse- og 
omsorgsdepartementet mener aktivitetstilbudet må gis med tilstrekkelig intensitet for å kunne ha 
en avlastende effekt for pårørende. Utfordringen ligger i å kunne gi alle deltakere på et dagsenter 
individuelt tilpasset tilbud. Van´t Leven mfl. (2013, s. 1594) fant signifikante funn for forbedring 
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i et intervensjonsprogram som involverte både pårørende og den demente. Helsetjenesten 
underviste begge parter aktivt i ferdighetstrening. Dette omfattet trening på hverdagsaktiviteter 
som var miljøtilpasset og menings- og verdifullt for den demente og undervisning i psykiske 
problemstillinger og kommunikasjon for pårørende. En målrettet og funksjonell tilnærming må til 
for å møte problemene familien står ovenfor, og intervensjonen tilpasses deretter behovet.  
 
Jeg tror en av grunnene til at vi ikke er flinke nok til å innhente informasjon er mangelen på 
kunnskap og kompetanse om demens i hjemmetjenesten. Slik helsevesenet er organisert i dag 
legger ikke tjenesten opp til systematisk og god oppfølging av demensrammede. Det skaper 
begrenset kontinuitet og en mer usikker hverdag for både pårørende og demente. Larsen mfl. 
(2016, s. 8) bekrefter dette i sin studie. Alle pårørende som var medvirkende i studien uttrykte 
problemer med informasjonsflyt, møter og manglende primærkontakt/koordinator. Pårørende 
opplevde det som betydningsfullt at den dementrammedes bakgrunn ble involvert i pleieplaner 
som et ledd i mer individuell pleie. Det styrker min oppfatning om innhenting av livshistorien er 
avgjørende for å forstå reaksjonsmønstre hos demensrammede bedre. Larsen mfl. (2016, s. 9-14) 
fant også at pårørende ønsket i større grad å bli  involvert i avgjørelser om den dementrammedes 
helse og at deres deltakelse førte til bedre omsorg.  
 
Alle som får en demensdiagnose og deres pårørende bør få oppfølging av praktisk, sosial, 
følelsesmessig og økonomisk art. Jeg mener målet må være å få en strukturert plan som 
innebærer at den pårørende blir sett og hørt. Mange pårørende strekker seg langt for å at den 
demensrammede kan bo hjemme og som helsepersonell skal vi være forsiktige med å definere og 
tolke reaksjoner hos pårørende, jamfør Jensen og Ulleberg (2015, s. 260). Helsepersonellet som 
kommer inn i andres hjem skal være ydmyke, lydhøre og vise forståelse for situasjonen. På den 
måten kan man starte en åpen dialog og godt samarbeid om veien videre, samt lage planer og 
inngå kompromisser på hva som er mulig å gjennomføre. Stephan mfl. (2015, s.9) har laget en 
modell basert på sine funn for bedre samarbeid mellom pårørende og helsepersonell. Det er 
avgjørende å ha tilgang til helsepersonell, da gjerne samme person, som kan tilby samtaler. 
Videre er pårørende opptatt av holdningen hjemmesykepleien viser, tillit, god kunnskap om 
demens, tilpassede råd og klare ansvarsområder nødvendig for å etablere godt samarbeid.  
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Helse- og omsorgsdirektoratet har i Demensplan 2020 (2015, s. 44) et eget punkt som omhandler 
individuell plan. Mange med demensdiagnose har et sammensatt sykdomsbilde med nedsatt 
funksjonsnivå og kognitiv svikt. Det vil medføre behov for sammensatte og koordinerte 
tverrfaglige tjenester. Det utløser en rett på å få utarbeidet en individuell plan, men man må ikke 
takke ja. Uansett skal da personen ha en fast kontaktperson som besørger oppfølging for videre 
plan framover og kontakt med de forskjellige instanser. Jeg har ikke opplevd i min karriere at en 
demensrammet pasient har fått utarbeidet individuell plan. Jeg tror det har mye med uvitenhet 
blant  helsepersonell å gjøre. Når man ikke har innsikt i hva en slik plan skal inneholde og 
hvordan bruke den, blir den heller ikke tilbudt pasienten. Larsen mfl. (2016, s. 14) mener 
implikasjoner for praksis tilsier at helsepersonell ikke kan overse pasientens rett på individuell 
plan og må derfor markedsføre retten til utarbeidelse av plan. Individuell plan som metode kan 
hjelpe hjemmesykepleien og pårørende til identifisering av risikofaktorer for sykdom, se 
pasientens behov og organisere hjelpen som trengs i hjemmet. Ved bruk av plan vil 
forhåpentligvis pleien bli individuell og tilfredsstillende ved bruk av vikarer og sykdom/ferier hos 
fast personale.   
 
En annen viktig faktor for at pårørende skal klare å stå i omsorgsansvaret lenger er muligheten til 
avlastning på institusjon. Helse- og omsorgsdirektoratet (2015, s. 46) ønsker innen 2020 å kunne 
tilby en mer fleksibel avlastningsordning for den demente, samtidig som det settes inn tiltak mot 
den pårørende. I dag kan man søke om avlastningsplass dersom pårørende skal på ferie eller 
lignende. For de aller sykeste og der de pårørende er utslitt, tilbys rullende opphold. Det betyr 
avlastning på fast basis ca. hver 3. eller 4. uke. Jeg opplever det slik at dette er effektivt for noen, 
mens andre ikke. Det sier jeg på bakgrunn av eksempler fra praksis der skifte av miljø uroer den 
demensrammede i så stor grad at gevinsten med avlastning blir borte. Pårørende har i enkelte 
tilfeller hentet pasienten hjem før oppholdets slutt på grunn av økende uro. Jeg har ikke funnet 
forskning som ser på utbytte av avlastning for pårørende. Det kan være på grunn av mine 
søkekunnskaper eller fordi det er lite forsket på.  
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5.4 Tiltak for pårørende 
En fellesnevner for den forskningen jeg har sett på er psykososiale tiltak og troen på egen 
mestring hos pårørende. For å gi omsorg til et annet menneske er det viktig å tro på og føle at 
man mestrer arbeidsoppgavene. Crellin mfl. (2014, s.965) setter fokus på sammenhengen mellom 
mestringstro og helserelatert livskvalitet. Pårørendes karakteristikk og vurdering av situasjoner 
var utslagsgivende for om det ble en stressfaktor eller noe positivt å ta vare på personen med 
demens. Å gi pleie til et annet menneske er en kompleks oppgave, og det er ikke alltid lett for 
helsepersonell å oppdage hvilke stressfaktorer som kan gå utover den fysiske og psykiske helsen 
til pårørende. I studien til Martin- Carrasco mfl. (2014, s.309) fikk pårørende være med i ulike 
intervensjonsprosjekt for å styrke psykisk helse og unngå depresjonsutvikling. 
Intervensjonsprogrammene inneholdt informasjon om demens, om atferdsendringer som kan 
oppstå, kommunikasjonstrening, planlegge hyggelige opplevelser, planlegge framtida og 
avspenningsøvelser. Intervensjonsprogrammer, som gjerne kalles pårørendeskoler i Norge, tar for 
seg mange av disse temaene, men det kan være vanskelig å være åpen og ærlig når man er mange 
samlet på et sted. Jeg mener det er viktig at pårørende blir fulgt opp også etter gjennomført 
pårørendeskole. De utrustes med nye verktøy for å takle hverdagen, men behovet for å bli sett er 
like fullt tilstede.  
 
Uhensiktsmessig mestring av situasjoner er noe som kan skje alle i ulik grad. Det kan være på 
grunn av stress, usikkerhet eller av andre årsaker. Foreløpig forskning har gode bevis for at 
mindre bruk uhensiktsmessig handlingsmønster og mer bruk av mestring basert på aksept og 
støtte, er forbundet med redusert sjanse for utvikling av psykisk sykdom hos pårørende (Li mfl., 
2011, s. 8-9). Fra praksisfeltet ser jeg at det brukes mye problembasert løsning. Det handler ofte 
om å gå inn i kompromisser for å få gjennomført oppgaver. Å anvende problembasert mestring 
koster pårørende krefter og tid til å planlegge. Li mfl. (2011) angir at noe av grunnen kan skyldes 
at demens er en progressiv og inkurabel sykdom som blir mindre mottagelig for løsningsbasert 
omsorg med tiden. Helsepersonell kan hjelpe pårørende til å tenke over egne forventninger og 
prøve å skape forutsigbarhet slik at pårørende opplever kontroll over situasjonen.  
 
Huis in het Veld (2015) anbefaler at pårørende får støtte av helsepersonell og i tillegg får tilbud 
om pårørendeskole. Da kan de lære og dele erfaringer med andre pårørende i samme situasjon, og 
28 
 
da få lettet på byrden og stresset det medfører å ta vare på et annet menneske. Forskerne setter 
også fokus på at dersom helsepersonell vil forbedre pårørendes situasjon bør intervensjonene vare 
over lengre tid, da dette er assosiert med bedre langsiktig effekt. Jeg skulle ønske det fungerte 
slik i praksis. Min oppfatning er at det i dag er helt tilfeldig hva slags hjelp man får, avhengig av 
bostedsadresse. Det kommer direktiver fra helsemyndighetene om hva som er et minimumskrav å 
utbygge, men det er opp til hver kommune hvilke tjenester de ønsker å forsterke. For å skape et 
mer helhetlig tilbud er man avhengig av å ha med ledelsen på laget og nok tid og ressurser til å ta 
vare på hver enkelt familie.  
 
Det finnes mye forskning på området. Jeg har funnet flere systematiske oversiktsartikler, der 
mange var rene kvantitative studier. Jeg savner allikevel studier som viser langtidseffekter ved 
iverksatte tiltak, for eksempel observasjonsstudier. Jeg ønsker meg også flere systematiske 
oversikter innenfor kvalitativ forskning som kan gi innsikt i hvorfor og hvordan effekt av et tiltak 
inntreffer.  
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6.0 KONKLUSJON  
For å kunne ivareta pårørende i et helhetlig perspektiv er det avgjørende at helsepersonell innehar 
god kunnskap om den enkeltes dementes unike livshistorie, om interesser og ønsker. Det legger 
grunnlaget for individuelt tilpasset pleie. Er pårørende trygg på at deres kjære får egnet og 
omsorgsfull pleie kan de senke skuldrene. Det er også helt essensielt at helsepersonell har 
kompetanse og erfaring med demensarbeid. Pårørende må bli sett, lyttet til og betraktet som en 
samarbeidspartner. Helsepersonell må ikke glemme at de jobber sammen med pårørende mot 
samme mål, nemlig at den demensrammede skal få en best mulig alderdom tross sykdommen. Å 
se og anerkjenne den innsatsen pårørende gjør på hjemmebane kan ha en positiv innvirkning på 
hvordan de håndterer utfordringene som kommer langs veien.  
Jeg ønsket med denne studien å bli mer oppmerksom på og skape gode relasjoner til pårørende 
som ivaretar et demensrammet menneske. Jeg har fått mer innsikt i hvilke tiltak som kan 
iverksettes i hjemmet, hvilken oppfølging som er viktig og at individuelt tilpasset pleie er viktig 
for pårørende. Dette skal jeg ta med meg videre i mitt arbeid i hjemmesykepleien, slik at 
pårørende og demensrammede kan føle seg trygge og ivaretatt i hjemmet.  
 
Jeg vil rette en stor takk til Frode Fadnes Jacobsen for god veiledning og konstruktive 
tilbakemeldinger under hele prosessen med oppgaven.   
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søkemotor 
 
Søkenummer Søkeord/ 
søkekombinasjoner 
Antall treff Kommentarer 
Cinahl 
 
1 Dementia OR cognitive 
impairment 
 
38 524  
 
 
 
2 Family members OR relatives 81 164  
 
 
 
3 Resources OR support 321 120  
 
 
 
 
4 S1 AND S2 AND S3 + 
Fulltekst, publisert mellom 
2012-2017, englskspråkelig, 
europa. 
 
35 Treff på artikkel:  
Ingen relevante. 
     
Cinahl 
 
 
1 Dementia OR cognitive 
impairment 
 
38 524  
 
 
 
2 Family members OR relatives 81 164  
 
 
3  Resources 136 029  
 4 Caregiver support 3 623  
 5 S1 AND S2 AND S3 AND S4 
+ Fulltekst, englskspråkelig,  
 
5 Ingen relevante. 
     
PubMed 1 Dementia OR cognitive 
impairment 
 
216 300  
 2 Family members OR relatives 1 068 686  
 3  Resources 257 672  
 4 Caregiver support 30 453  
2 
 
 5 #1 AND #2 AND #3 AND #4 
 
230  
 6 Fulltekst, siste 5 år 26 Treff på artikkel: 
Nr 9: Stephan m.fl. 
2015 
     
PubMed 1 Dementia 43 235  
 2 Formal and familiy caregivers 684  
 3 Home-based care 1 837  
 4 #1 AND #2 AND #3 + 
fulltekst og siste 5 år 
4 Treff på artikkel: 
1: Larsen m.fl, 2016 
2: Larsen m.fl., 2015 
     
Cinahl 1 Dementia 1 883  
 2 Formal and family caregivers 12  
 
 
3 Home-based care 35  
 4 S1 AND S2 AND S3 + 
fulltekst 
2 Ingen relevante 
     
Cochrane Library 1 Dementia 1 564  
 2 Formal and family caregivers 13 452  
 3 Home-based care 241  
 4 #1 AND #2 AND #3  4 Ingen relevante 
     
Cinahl 1 Dementia 33 379  
 2 Family care OR family 
caregivers 
2 128  
 3 #1 AND #2 331  
 4 Fulltekst, 2012-2017, 
engelskspråklig og systematic 
review 
2 1 relevant treff: 
Crellin m.fl (2014) 
     
SveMed+ 1 Dementia 1 756  
3 
 
 2 Home-based care 228  
 3 Caregiver support 214  
 4 #1 AND#2 AND #3 1 Ingen relevante. 
     
Cinahl 1 Dementia OR Cognitive 
impairment 
38 820  
 2 Family members OR Relative 81 598  
 3 Caregiver burden 272  
 4 S1 AND S2 AND S3 86  
 5 Fulltext + siste 8 år 38 Ingen relevante treff 
     
Cinahl 1 Fulltext + siste 5 år + 
Systematic review 
  
 2 Dementia 97  
 3 Caregiver burden 34  
 4 S2 AND S3 8 Ett relevant treff. 
1: Chiao m.fl 2015. 
     
PubMed 1 Dementia 168 472  
 2 Family care 195 981  
 3 Family caregivers 48 623  
 4 Home-based care 4 469  
 5 #1 AND  #2 AND #3 AND #4 44  
 6 Fulltekst, siste 5 år, 
systematisk oversikt 
3 Ingen relevante. 
     
PubMed 1 Dementia 168 472  
 2 Family care 195 981  
 3 Family caregivers 48 623  
 4 #1 AND #2 AND #3 
Systematisk oversikt, siste 5 
år, fulltekst 
69 Relevante treff. 
1: Huis in het Veld mfl. 
(2015). 
2:Peterson mfl. (2016) 
3: Van`t Leven mfl. 
(2013) 
4 
 
     
Cochrane Library  1 Dementia 6 975  
 2 Family carer 12 005  
 3 Family carers 807  
 4 Caregiver support 2 602  
 5 #2 OR #3 12 079  
 6 #1 AND 5 
Mellom 2013-2017 
34 Ingen relevante for 
oppgaven. 
     
Cochrane Library 1 Dementia 13 452  
 2 Cognitive impairment 6 148  
 3 Family caregivers 1 724  
 4 Relatives 2 168  
 5 Resources 17 276  
 6 Support 292 338  
 7 #1 OR #2 17 477  
 8 #3 OR #4 3 670  
 9 #5 OR #6 298 542  
 10 #7 AND #8 AND #9 704  
 11 Begrensning: Other review.  22 Ingen relevante. 
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VEDLEGG 2 – Resultattabell 
 
 Artikkel Hensikt 
 
Metode og datasamling Utvalg Resultat og konklusjoner 
1 Caregiver burden for informal 
caregivers of patients with dementia: A 
systematic review. Chiao, C.-Y., Wu, 
H.-S. og Hsiao, C.-Y. 2015. 
ID grunnlegg. faktorer som 
utløser omsorgsbyrde. 
Hjemmeboende demente.  
Kvantitativ systematisk oversikt. Søkt 4 databaser, 2003-2012. 
Inkludert: tverrsnittstudie, longitudinal. 
21 av 1058 artikler 
inkludert.  
Sosio-demografiske forhold spiller inn. Mest bekymring ift 
atferd/psykiske probl. Risikofaktor for hj.spl. bedre tjenester, avlaste 
påørende. Forbedre kvalitet.  
2 Self-efficacy and health-related quality 
of life in family carers of people with 
dementia: a systematic review. Crellin, 
N. E., Orrell, M., McDermott, O. og 
Charlessworth, G. 2014 
Utforske tro på egen mestring 
og livskvalitet hos pårørende til 
demenssyke.  
Systematisk oversikt. Søkt i 6 databaser. 1980-2012. Inkluderer 
kvantitativ, kvalitativ og mixmetode forskning.   
22 av 6194 artikler inkludert Behov for gyldig og pålitelig måleinstrument for å måle tro på 
mestring. Pårørendeintervensjon ift å øke selvtillit hos pårørende og 
deres oppfatning av omsorgsevne. Positive og negative aspekter, 
samt hvilke symptomer den demente har. 
3 Interventions for caregivers of patiens 
with dementia. Martin-Carrasco, M., 
Ballesteros-Rodriguez, A. I., Muñuz-
Hermoso, P. og González-Fraile, E. 
2014 
Lage en systematisk oversikt 
over effektiviteten i 
intervensjonsprog. tilbudt 
pårørende til demenssyke.  
Systematisk oversikt. Søkt i 5 databaser. Kvantitativ, kun 
inkludert studier i RCT-format.  
35 av 997 artikler inkludert. 
Kun studier av 
eksperimentell design for å 
unngå bias.  
Å være pårørende til hjemmeboende demente kan ha negative 
konsekvenser, da spes. På det emosjonelle plan. v/ å se på 
prognosene for framtida kan vi allerede nå ta tak i problemer og 
gjøre hverdagen for demente og pårørende bedre.  
4 The effectiveness of interventions in 
supporting self-management of 
informal caregivers of people with 
dementia; a systematic meta review. 
Huis in het Veld, J. G., Verkaik, R: 
Mastiaen, P. van Meijel, B. Og 
Francke, A. L. (2015) 
Formålet var å synkronisere 
funn fra tidligere systematiske 
oversikter om profesjonelle 
støttetiltak for pårørende for 
demente.  
Metaanalyse-oversikt. En oversikt over tidligere systematiske 
oversikter. Kvantitativ studie. Inkludert: RCT, CCT + 
kvasieksperimentell design. Søkt i 5 databaser. 
10 systematiske oversikter 
som inkluderte 313 
underliggende enkeltstudier 
ble inkudert. . 
Funnene som eksisterer for profesjonelle støttetiltak  er rettet mot 
pysisk velbefinnende og informasjon. Helsepersonell bør ta med i 
beregningen at undervisn. i psykiske plager er fornuftig. Likevel må 
de huske på at intervensjoner som er langsiktige og mer intense er 
assosiert med bedre virkning for de pårørende.   
5 Dyadic interventions for community-
dwelling people with dementia nd their 
family caregivers: a systematic review. 
Van`t Leven, N.., Prick, A-E. J. C., 
Groenewoud, J. G., Roelofs, P. D. D. 
M., de Lange, J. Og Pot, A. M. 2013 
 
Oppdatere en eldre systematisk 
oversikt og tilby den nåværende 
kunnskapen om psykososiale 
programmer som tilbyr ansikt 
til ansikt kontakt mellom 
helsevesenet og både 
pasient/pårørende.  
Systematisk oversikt. Søt i 5 databaser. Inkluderer kvantitativ 
forskning. Kun RCT inkludert. 
25 av 651 studier inkludert i 
det nye søket. + 25 artikler 
fra oversikten som ble 
oppdatert med ny forskning. 
Totalt 50 artikler.  
Deles inn i funn for mer 1) mer forskning, 2) anbefaling for praksis. 
1) Funksjonelle tiltak for psykososiale intervensjoner bør fokusere 
på behovene til parene. Pga vanskeligheter med rekrutteringen til 
studier må det på forhånd evalueres om intervensjonen er passende 
for deltakerne. Begrepet ”institusjonalisering” må få mer 
oppemerksomhet gjennom observasjonsstudier som går over tid.  
2) Programmer som ser på atferdsproblematikk og/eller ADL-
avhengighet ser lovende ut. Oversikten understreker behovet for å 
evaluere nøkkelbehandl. Og karakteristikk av parene for å finne 
hvilken behandl. Som egner seg best for den enkelte. Intervensjonen 
må møte det probl. parene opplever.  
6 Coping strategies and psychological 
morbidity in family carers of people 
with dementia: A systematic review 
and meta-analysis. Li, R., Cooper, 
C.,Bradley, J., Shulman, A. Og 
Livingston,G. 2011 
Lage en systematisk oversikt og 
metaanalyse av forholdet 
mellom mestringsstrategier og 
psykiske plager hos pårørende 
for personer med demens.  
Systematisk oversikt. Søkt i 6 databaser. Inkluderer kvantitativ 
forskning. Tverrsnitt + longitudinelle studier.  
35 studier av 5396 publiserte 
ble inkludert.  
 
Kun 11 av studiene hadde 
data som kunne brukes i 
metaanalyse.  
Forskerne fant bevis for at dysfunksjonll mestring av situasjoner 
hang sammen med deprsjon og angst. Meta-analysen gav uttrykk for 
at løsn.basert mestring ikke er assosiert med pårørendes mentale 
helse. Det utfordrer litteraturen på området som antar at løsn.basert 
mestring kan ha positive effekter på pårørendes helse. Forskerne 
viser til gode bevis for at dysfunksjonell mestring av situasjoner 
bidrar til økt stress og depresjon hos pårørende.  
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 Artikkel Hensikt 
 
Metode og datasamling Utvalg Resultat og konklusjoner 
7 Successful collaboration in dementia 
care from the perspectives of 
healthcare professionals and informal 
carers in Germany: results from a focus 
group study. Stephan, A., Möhler, R., 
Renom-Giuteras, A. og Meyer, G. 2015 
Utforske helsepersonell og 
pårørendes opplevelse av 
vellykket samarbeid.  
Tyskland. Kvalitativ, fokusgruppeintervju. Innholdsanalyse. 30 deltakere. Demenskontakt. Tilnærming/ta første skritt vanskelig for begge 
parter. Helhetlig helsetjeneste.  
8 Processes of user participation among 
formal and family caregivers in home-
based care for persons with dementia. 
Larsen, L. S., Normann, H. K.  og 
Hamran, T. 2015 
Opplevelse av sam.arbeid 
v/hjelp fra hj.spl. 
Brukermedvirkn.  
Norge. Kvalitativt. Semistrukturerte intervju. Induktiv analyse. 17 deltakere. 16 kvinner, 1 
mann fra 5 kommuner.  
Brukermedvirkn. felles gode., men forståelse endrer seg v/mer 
pleiebehov. Politiske føringer øker dialogbehovet. Samtykke, 
megling, retten til å snakke på vegne av. Foghandlinger 
fundamentalt.   
9 Continuity of home-based care for 
persons with dementia from formal and 
family caregivers’ perspective. Larsen, 
L. S., Normann, H. K.  og Hamran, T. 
2016 
Opplevelse av sam.arb. 
Styrker/hindrer sam.arb. 
kontinuiteten på pleie. 
Indvid.plan. 
Norge. Kvalitativ. Utforskende design. Semistrukturerte 
intervju. Teoretisk analyse. 
18 deltakere. 7 pårørende. 
11 helsepersonell fra 5 
kommuner.  
Oppmerksomher rettet mot individ. og psykososiale behov. V7bruk 
av IP kan pas behov dekkes bedre og oppl. av kontinuitet oppnås. 
Tidkrevende. Må brukes aktivt.  
10 Family caregivers experiences of 
formal care when caring for persons 
with dementia throug the process of the 
disease. Lethin, C., Hallberg, I. R., 
Karlsson, S. og Janlöv, A-C. 2016 
Utforske pårørendes erfaring 
m/hj.spl. u/prosessen m/ å pleie 
demenssyke gjennom de ulike 
stadiene av sykdommen.  
Sverige. Kvalitativ, Fokusgruppeintervju.Innholdsanalyse.  23 ektefeller/voksne barn. 
10 menn, 13 kvinner. 
Tidlig hjelp fra hj.spl. nødvendig for individuell pleie gjennom alle 
stadier av sykdommen. Tre vendepunkter for pårørende. Proaktiv 
kontakt m/ hj.spl. Fokus på fam. velvære. 
11 The family’s experiences and 
perseption og phases and roles in the 
progression of dementia: An 
explorative, interview.based study. 
Clemmensen, T. H., Busted, L. M., 
Søborg, J. Og Bruun, P. 2016 
Opplevelse av utfordringer i 
hverdagen i løpet av forskj. 
faser.  
Danmark. Kvalitativ forskningsmetode for å utforske et 
fenomen. Semistrukturerte intervju. Teoretisk analyse for å 
beskrive og tolke et fenomen.   
14 pårørende fra 8 familier.  Fasene ble opplevd forskjellig etter hvilken rolle påørende inntik. To 
pårørende; beskyttende/bestemmende. Bedre anerkjennelse av 
pårørende. 
12 A phenomenological study of living 
with a partner affected with dementia. 
Meyer, J., McCullough, J. Og 
Berggren, I. 2015 
Beskrive ektefellers erfaring 
med å bo med en demenssyk. 
Sverige. Kvalitativ, dybdeintevju. Analysert med 
fenomenologisk tilnærming.  
7 deltakere Fra felleskap til ensomhet. Roller forandres/byttes ut med nye. 
Tidlig hjelp og info. Helsepersonell stort ansvar. 
13 In the Informaton Age, do dementia 
caregivers get the information they 
need? Semi-structured interviews to 
determine informal caregivers’ 
education needs, barriers and 
preferences. Peterson, K., Hahn, H., 
Lee, A. J., Madison, C. A. and Atri, A. 
2016 
Å få en bedre forståelse av de 
komplekse avgjørende 
faktorene som gjør at pårørende 
ser behovet for undervisning. 
Videre ser forskerne på kildene 
pårørende fikk info fra, 
barrierene for å be om og få 
info og preferanser for 
infokilder.  
USA. Kvalitativ studie i form av semi-strukturerte intervjuer. 
Innholdsanalyse.  
27 deltakere. 19 kvinner. 8 
menn.  
Den største barrieren for å søke info var mangelen på kunnskap. 
Selv om pårørende fant info om demens på nett, artikler ol. Fant de 
denne infoen som mangelfull. De ønsket at tilgjengelig info på nett 
skulle anbefale, bekrefte og guide dem til en er spesifikk kilde for 
pleie og info. Anbefalinger for praksis: mer offentlig undervisn. om 
forskjellen  og spekteret i demenssymptomer. Kognitive, 
funksjonelle og ateferd.  
 
